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[1532] 背景 帕 金 森 病 (Parkinson”s disease, PD) 作为 一 种 常见 的 神经 系统 变性 疾病 ， 病 程 长 且 严重 影 
响 患者 生活 质量 。 国 际 上 已 经 开始 建立 专科 医生 与 全 科 医 生 (general practitioners, GPs) 合作 的 PD 患者 全 程 管 理 
模式 ， 可 有 效 提高 患者 生活 质量 并 降低 家 庭 、 社 会 的 负担 。 我 国 卫生 管理 体制 与 国外 不 同 ， 目 前 尚未 有 适合 我 国 的 
PD 社区 管理 方案 。 目 的 探索 构建 适合 我 国 GPs 使 用 的 PD 社 区 规范 管理 方案 。 方 法 检索 国内 外 与 PD 诊疗 管理 相关 指南 、 
TO 规范 和 共识 等 文献 ， 经 全 文 筛 选 和 提取 相关 和 条目， 进一步 通过 专家 访谈 ， 结 合 循 证 依据 ， 拟 定 PD 社 区 规范 管理 方案 
SN 讨论 条 目 ， 采 用 Delphi 专 家 函 询 法 构建 适合 我 国 GPs 使 用 的 PD 社 区 规范 管理 方案 。 结 果 经 两 轮 Delphi 函 询 专家 积极 
OO 系数 均 为 100. 0%， 两 轮 权 威 程度 分 别 为 0. 84 和 0. 85， 两 轮 问卷 协调 系数 P 值 均 小 于 0. 05， 均 具有 显著 性 。 最 终 构建 
e 了 包含 “管理 对 象 和 内 容 ”、“ 上 转 建议 ”、“ 接 收 建议 ”及 “疾病 管理 ”4 部 分 共 77 个 条 目的 PD 社区 规范 管理 方案 。 
co 结论 两 轮 函 询 专 家 的 积极 程度 和 权威 程度 较 高 , 两 轮 函 询 后 专家 的 意见 趋 于 一 致 , 专家 意见 协调 性 较 好 , 结果 可 信 。 
N 最 终 构 建 的 PD 社区 规范 管理 方案 可 以 指导 GPs 参 与 到 PD 临床 随访 和 日 常 管理 中 ， 以 此 来 提高 社区 PD 管理 服务 水 平 、 减 
O 轻 PD 患 者 经 济 压 力 。 

ON 【关键 词 】; 帕 金 森 病 ， 全 科 医 生 ， 社 区 管理 ，Delphi 法 
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[Abstract] Background As a common neurodegenerative disease, Parkinson's disease (PD) has a long course 

and seriously affects the quality of life of patients. Internationally, a whole-course management mode 
of PD patients in cooperation between specialists and GPs has been established, which can effectively 
improve the quality of life of patients and reduce the burden on families and society. China's health 
management system is different from foreign countries, and there is no PD community management program 
suitable for China. Objective To explore and construct PD community standard management scheme suitable 
for GPs in China. Methods Domestic and foreign literatures related to PD diagnosis and treatment 
management, including guidelines, norms and consensus, were searched. Further through expert interviews, 
combined with evidence-based basis, formulate PD community standard management program discussion 
items. Delphi expert letter consultation method was used to construct PD community standard management 
scheme suitable for GPs in China. Results The positive coefficients of the two rounds of Delphi letter 
consultation were 100.09, and the authority degree of the two rounds was 0. 84 and 0.85 respectively. The 
coordination coefficient P values of the two rounds of questionnaires were all less than 0.05, which were 
significant. Finally, a standardized management scheme for PD community with 77 items was constructed, 
including "Managed objects and contents”, "Suggestions for upward referral”, "Suggestions for receiving 
referral” and "Disease management. Conclusion The two rounds of letter consultation have a high degree 


of positivity and authority. After the two rounds of letter consultation, the opinions of experts tend 
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to be consistent, the coordination of expert opinions is good, and the results are credible. Finally, 


the standardized PD community management program can guide GPs to participate in clinical follow-up and 


daily management of PD, so as to improve the PD management service level in the community and reduce the 


economic pressure of 


PD patients. 
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7、 下 转 是 双向 转 诊 的 重要 环节 ，“ 上 转 容易 、 下 转 难 ”是 目前 双向 转 诊 存在 的 主要 问题 ™， 结 合 GP 目前 在 社区 中 开 

展 PD 管理 的 实际 情况 ， 建 议 增加 适合 GPs 接收 建议 ，“ 尚 未 达到 PD 诊断 标准 的 高 危 人 群 ”、“ 病 情 稳定 的 PD i 

者 ”、“ 需 要 在 社区 进行 适宜 康复 与 运动 疗法 的 PD 患者 ”、“ 需 要 居家 照护 的 PD 患者 ”和 “ 需 建 立 家 庭 病床 的 

PD 患者”， 

8、2019 年 帕 金 森 病 基层 诊疗 指南 "中 指出 应 注意 观察 PD 患者 的 情绪 变化 ， 每 3 个 月 进行 抑 邦 量 表 测 评 。 结 合 我 国 

其 他 慢性 疾病 防治 指南 中 随访 实际 情况 ， 例 如 2020 版 国家 基层 高 血压 防治 管理 指南 “中 指出 控制 稳定 患者 至 少 得 
3 个 月 随访 1 次 ， 控 制 不 稳定 患者 ，2™4 周 随访 1 次 。 建 议 增加 定期 随访 方式 、 随 访 周期 。 

O, PD 患者 的 疾病 经 济 负 担 较 重 ，GPs 在 满足 医疗 质量 门槛 以 及 医疗 总 费用 门槛 的 前 提 下 ， 可 以 通过 全 力 提 高 医疗 服 
务 质量 来 减少 医疗 费用 ””。 建 议 增 加 “控制 医疗 费用 ， 减 少 医疗 资源 浪费 ”， 


注 : ° 
国际 通用 的 9 个 问题 PD 调查 问卷 (每 个 问题 回答 “是 ” 计 1 分 。 超 过 3 分 ， 为 PD 疑似 病人 ， 建 议 至 专 病 门 诊 就 诊 ) :1、 你 
从 椅子 上 起 立 有 困难 吗 ? 2、 你 写 的 字 和 以 前 相 比 是 不 是 变 小 了 ? 3、 有 没有 人 说 你 的 声音 和 以 前 相 比 变 小 了 ? 4、 你 
走路 易 跌 倒 吗 ? 5、 你 的 脚 是 不 是 有 时 突然 像 粘 在 地 上 一 样 抬 不 起 来 ? 6、 你 的 面部 表情 是 不 是 没有 以 前 那么 丰富 了 ? 
7、 你 的 腹 膊 或 者 腿 颤 拌 吗 ?8、 你 自己 系 扣子 困难 吗 ? 9、 你 走路 时 是 不 是 脚 拖 着 地 走 小 步 ? “PD 非 运动 症状 筛 查 问 
卷 ( 在 过 去 的 一 个 月 里 ， 您 是 否 有 以 下 经 历 ? 每 项 问题 回答 “有 ” 计 1 分 ) : 1、 是 否 有 便秘 ， 排 便 次 数 小 于 1 次 /2 
天 ， 或 需要 使 用 药物 辅助 排便 ? 2、 是 否 有 无 明显 原因 的 嗅觉 减退 ? 3、 是 否 有 夜间 经 常 做 露 梦 ， 大 喊 大 叫 ， 拳 打脚 
4、 是 否 有 白天 睹 睡 增 多 ? 5、 是否 有 感觉 悲伤 、 情绪 低落 或 忧郁 ? 6、 是 否 由 仰卧 到 站 立 的 时 候 经 常 感到 头 昏 ? 
、 是 否 有 严重 的 性 功能 减退 ? 8、 是 否 有 小 便 功 能 障碍 (包括 夜 尿 增多 、 尿 频 、 尿 急 、 尿 失禁 、 尿 储 留 等 )? 
1.3 编制 Delphi 专家 函 询问 卷 ”Delphi 专家 函 询问 卷 主 要 包括 课题 介绍 、 填 表 说 明 、PD 社区 规范 管理 方案 讨论 
条 目 主 体 、 权 威 调查 表 和 专家 基本 信息 。 其 中 PD 社区 规范 管理 方案 讨论 条 目 主 体 包 括 专家 对 框架 指标 、 条 目 重 要 性 
进行 评分 和 专家 对 条 目的 补充 建议 。 专 家 对 各 条 目 重要 程度 的 判定 采用 Likert 度量 法 ， 共 分 五 度 ， 很 重要 为 5 分 ， 
U 重要 为 4 分， 一 般 为 3 分 ， 不 太 重 要 为 2 分 ， 不 重要 为 1 分 。 权 威 调查 表 以 专家 自我 评价 为 主 ， 包 括 对 框架 指标 和 
条 目的 熟悉 程度 和 判断 依据 。 专 家 对 条 目的 熟悉 程度 (Cs). 共 分 五 度 ， 不 熟悉 为 0.20 分 ， 不 太 熟 悉 为 0. 40 分 ， 一 
般 熟 悉 为 0.60 分 ， 较 熟悉 为 0.80 分 ， 很 熟悉 为 1. 00 分 。 专 家 对 判断 的 主要 依据 〈Ca) 包括 实践 经 验 、 理 论 分 析 、 
= 参考 国内 外 文献 和 直观 选择 。 实 践 经 验 按 影 响 判 断 程度 的 大 、 中 、 小 分 别 计 为 0. 50、0. 40、0. 30 分 ， 理 论 分 析 按 影 
:三 响 判断 程度 的 大 、 中 、 小 分 别 计 为 0. 30、0. 20、0. 10 分 ， 参 考 国 内 外 文献 、 直 观 选择 均 计 为 0. 10 分 “, 计算 各 来 源 
Oo 系数 的 均值 即 Ca。 专 家 权威 程度 〈Cr) : 由 Cs 和 Ca 评分 来 计算 ， 即 =Cr (Cst Ca) /2， 通 常 认为 Cr>0. 70 时 表示 
”权威 程度 高 ”。 专 家 基本 信息 包括 性 别 、 年 龄 、 文 化 程度 、 工 作 年 限 、 职 称 以 及 专业 /研究 领域 。 
1.4 组 建 Delphi 专家 函 询 小 组 ” 函 询 专 家 纳入 标准 : 具备 高 级 技术 职称 ， 工 作 年 限 超过 10 年 ， 在 各 自 领 域 具 有 一 
定 知名 度 。 本 研究 邀请 函 询 专家 16 名 , 其 中 上 海 市 神经 内 科 专 家 4 名 , 全 科 专 家 4 名 , 社区 卫生 服务 中 心 主任 4 名 ， 
全 科 医 学 学 会 委员 4 名 。 
1.5 Delphi 法 函 询 采用 电子 邮件 的 方式 发 放 Delphi 专家 函 询 问卷 ， 填 写 周期 为 1-2 周 ， 共 进行 2 轮 函 询 ， 间 隔 
4-8 周 。 经 课题 工作 组 的 讨论 ， 根 据 相 似 研究 ”确定 条 目 筛选 标准 : 条 目 均 分 <4. 00 和 /或 不 重要 百分比 宇 50. 00% 
和 /或 变异 系数 >0. 30 和 /或 与 其 他 指标 内 容 有 重复 的 条 目 予 以 删除 。 第 一 轮 函 询 结束 后 ， 本 课题 组 将 根据 条 目 筛 ; 
标准 和 专家 建议 进行 整理 、 修 改 ， 经 过 专家 组 成 员 一 致 同 意 后 形成 第 二 轮 专家 函 询 问卷 。 再 次 向 专家 函 询 ， 专 家 意 
见 趋 于 一 致 且 较为 可 靠 ， 从 而 构建 PD 社区 规范 管理 方案 。 
1.6 观察 指标 ”统计 专家 积极 程度 、 专 家 权威 程度 、 专 家 意见 集中 程度 、 专 家 意见 协调 程度 、 专 家 建议 以 及 专家 基 
本 信息 。 其 中 专家 积极 系数 表示 专家 的 积极 程度 ， 本 研究 中 是 指 函 询问 卷 的 回收 率 ， 大 于 70% 表 明 专 家 积极 性 高 。 专 
家 意见 集中 程度 采用 均 数 (x) 及 不 重要 百分比 R) 进行 专家 意见 集中 程度 统计 分 析 。x 越 大 ， 专 家 意见 越 集中 ， 说 明 指 
标 越 重要 。 专 家 意见 协调 程度 采用 变异 系数 (CV) 和 肯 德 尔 协调 系数 CKendall's W 协 调 系数 ) 进行 专家 意见 协调 程度 
统计 分 析 。CV 数 值 越 小 ， 则 提示 专家 对 该 条 目 重 要 性 评价 的 一 致 性 越 高 ， 专 家 意见 协调 程度 越 高 。Kendall s WH 
系数 p 值 <0. 05 表 明 专 家 意见 有 具有 一 致 性 ”。 
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1.7 统计 学 处 理 ” 两 轮 问卷 均 运 用 Excel2013 录入 数据 ， 采 用 SPSS 22. 0 对 回收 的 函 询 问卷 进行 统计 分 析 ， 计 量 资 
料 以 平均 数 表示 ， 计 数 资料 以 相对 数 表 示 。 计 算 各 项 指标 的 算术 均 数 、 不 重要 百分比 、 变 异 系数 ， 评 价 专家 积极 系 
数 、 专 家 权威 程度 和 肯 德 尔 协调 系数 ， 以 P<0. 05 为 差异 有 统计 学 意义 。 


2、 结 果 
2.1 Delphi 法 专家 基本 情况 ”两 轮 Delphi 法 函 询 专家 均 由 同一 批 16 位 成 员 组 成 ， 基 本 情况 见 表 2。 
表 2 两 轮 Delphi 函 询 的 16 位 专家 基本 情况 


Table 2 Basic information of 16 experts in two rounds of Delphi letter inquiry 


类 别 人 数 Cn=16) ”百分比 (%) ” 均 数 土 标准 差 
性 别 
男 13 81. 25% 
女 3 18. 75% 
年 龄 48. 634-6. 78 
30-39 2 12. 50% 
40-49 8 50. 009; 
50-59 4 25. 00% 
60+ 2 12. 50% 
文化 程度 
本 科 3 18. 75% 
硕士 4 25. 00% 
博士 9 56. 25% 
职称 
副 高 级 4 25. 00% 
正高 级 12 75. 00% 
工作 年 限 25. 2543-7. 83 
10-19 2 12. 5096 
20-29 10 62. 50% 
30-39 3 18. 75% 
40+ 1 6. 25% 
专业 /研究 方向 
老年 医学 /康复 学 / 全 科 医 11 68. 75% 
学 
卫生 事业 管理 学 3 18. 75% 
流行 病 及 统计 学 / 循 证 医学 2 12. 50% 


2.2 专家 积极 程度 ”两 轮 函 询问 卷 回收 率 均 为 100. 0%， 专 家 积极 系数 高 。 

2.3 专家 修改 建议 CIO 第 一 轮 专家 函 询 ”专家 建议 将 “管理 内 容 ” 中 “健康 教育 ”下 “对 PD 高 危 人 群 、PD 患 者 科 
普 PD 相 关 疾 病 知 识 ” 拆 分 为 “对 PD 高 危 人 群 科普 PD 相 关 疾 病 知识 〈 包 括 识别 新 发 非 运动 症状 及 运动 症状 ) ”和 “向 
PD 患者 及 家 属 讲解 PD 相关 生活 知识 、 居 家 康复 及 照护 知识 ”; 将 “管理 内 容 ” 中 “建立 健康 档案 ”下 “为 尚 无 任何 
相关 症状 人 和 群 建立 居民 电子 健康 档案 ”更 改 为 “为 尚 无 任何 相关 症状 人 群 建立 居民 电子 健康 档案 ， 对 60 岁 以 上 居民 
每 年 随访 1 次 ， 包 括 评 估 有 无 PD 和 危险 因 素 〈 阳 性 家 族 史 、 脑 外 伤 史 、 男 性 、 高 龄 、 经 常 杀 虫 剂 暴露 、 职 业 性 化 学 溶剂 
暴露 、 特 殊 药 物 使 用 史 等 ) ”; 将 “上 转 建议 ”下 第 一 个 条 目 “表现 为 不 自主 运动 症状 的 患者 〈 如 运动 迟缓 、 静 上 
性 震颤 、 肌 强直 、 姿 势 平衡 障碍 ) ”修改 为 “表现 为 胶体 抖动 、 僵 便 、 活 动 迟 组 或 频繁 跌倒 的 患者 ”; 建议 将 “上 
转 建议 ”下 前 五 个 条 目 纳入 “上 和 转 PD 高 危 群 及 可 疑 PD 患 者 ”层级 ， 后 五 个 条 目 纳入 “上 转 PD 患 者 ”层级 ， 建 议 在 
“疾病 健康 教育 ”下 新 增 “患者 之 间 教 育 (具有 相同 经 历 或 者 面临 相同 问题 的 PD 患者 互相 给 予 支 持 ) ”和 “家 庭 文 持 
教育 (对 家 庭 照 料 者 的 健康 状况 和 照料 中 出 现 的 问题 也 要 及 时 关注 和 解决 ， 并 帮助 解决 PD 患者 家 庭 成 员 的 沟通 障碍 
问题 ) 条 目 ， 建 议 在 “营养 支持 指导 ”下 新 增 “PD 患 者 疾病 早期 和 进展 期 均 需要 进行 合理 膳食 ， 而 不 是 完全 控制 蛋 
习 摄 入 ， 以 免 造 成 营养 不 良 ” 和 条目， 建议 在 “病情 监测 与 用 药 指导 ”下 新 增 “ 监 测 患 者 血压 变化 ， 防 止 体位 性 低 
压 的 发 生 ” 条 目 ; 建议 在 “开展 社区 适宜 的 康复 锻炼 ”下 新 增 “ 利 用 智能 穿戴 设备 和 虚拟 现实 技术 来 改善 PD 患者 姿 
势 平 衡 障碍 和 冻结 步 态 方面 ”条 目 。 修 改 后 条 目 均 经 过 专家 组 成 员 一 致 同意 后 纳入 第 二 轮 函 询问 卷 中 。 (2) 第 二 轮 
专家 函 询 ”无 删除 、 修 改 、 增 加 建议 。 
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2.4 专家 权威 程度 ”专家 函 询 第 一 轮 的 Cs 值 是 0. 81，Ca 值 为 0. 86; 第 二 轮 的 Cs 值 是 0.83，Ca 值 为 0.87; WHE 
Cr 分 别 为 0.84 和 0.85， 专 家 权威 性 较 高 。 
2.5 专家 意见 集中 程度 C) 第 一 轮 专家 函 询 中 框架 指标 重要 性 赋值 均 数 为 4. 06 5. 00， 不 重要 百分比 均 为 0. 00% 
( 见 表 3) 。 有 具体 条 目 重要 性 赋值 均 数 为 2. 00 5. 00， 不 重要 百分比 为 0. 00% 43. 75%， 根 据 指标 删除 标准 ，“ 管 理 对 
象 ” 中 的 “ 尚 无 任何 相关 症状 人 群 ”条 目 评分 均值 为 2. 909， 故 予 以 删除 ，(2) 第 二 轮 专家 函 询 中 框架 指标 重要 性 赋 
值 均 数 为 4. 0675. 00， 不 重要 百分比 均 为 0. 00%( 见 表 3) 。 具 体 条 目 重 要 性 赋值 均 数 为 4.00™5. 00， 所 有 条 目 不 重 要 
百分比 均 为 0. 00%。 
2.6 专家 意见 协调 程度 — (1) 第 一 轮 专 家 函 询 中 框架 指标 重要 性 赋值 变异 系数 为 0.00 0.22( 见 表 3) 。 具 体 条 目 
重要 性 赋值 变异 系数 为 0. 00 0. 63， 其 中 “管理 对 象 ” 中 的 “ 尚 无 任何 相关 症状 人 群 ” 条 目 评分 变异 系数 为 0. 63， 
已 删除 。 第 一 轮 所 有 条 目的 肯 德 尔 协调 系数 为 0. 248( x =282. 026，P<0.05) ; (2) 第 二 轮 专家 函 询 中 框架 指标 重 
要 性 赋值 变异 系数 为 0.0070. 20( 见 表 3) 。 具 体 条 目 重要 性 赋值 变异 系数 为 0.07 0. 26。 第 二 轮 所 有 条 目的 肯 德 尔 
协调 系数 为 0.255 (x7-310. 257，P<0.05) 。 
表 3 两 轮 Delphi 函 询 中 框架 指标 的 专家 意见 集中 程度 及 变异 系数 


Table 3 The degree of expert opinion concentration and variation coefficient of framework in two rounds 


` 


of Delphi letter consultation 


- 平均 分 变异 系数 不 重要 百分比 
框架 指标 EE CUTE "T rS OM USERS 
第 一 轮 第 二 轮 第 一 轮 第 二 轮 第 一 轮 第 二 轮 
对 象 和 内 容 4.81 4. 88 0. 08 0. 07 00. 00% 00. 00% 
管理 对 象 4. 15 4. 69 0. 09 0. 10 00. 00% 00. 00% 
管理 内 容 5. 00 5. 00 0. 00 0. 00 00. 00% 00. 00% 
. 2. 1 健康 教育 4. 81 4. 88 0. 08 0. 07 00. 00% 00. 009; 
.2.2 EE ARE 4. 50 4. 56 0. 14 0. 14 00. 00% 00. 009; 
.2. 3 接收 人 和 群 4. 25 4. 31 0. 18 0. 16 00. 00% 00. 00% 
.2.4 建立 健康 档案 4. 63 4. 63 0. 13 0. 11 00. 00% 00. 00% 
4. 56 4. 15 0. 14 0. 09 00. 00% 00. 009; 
2.1 上 转 高 危及 可 疑 PD 患者 4. 56 s 0. 16 一 00. 00% 
== 2.2 上 转 PD 患 - 4. 88 - 0. 07 - 00. 00% 
— 3. 接收 建议 4.13 4. 50 0.17 0.11 00. 00% 00. 00% 
PS 4. 疾病 管理 4. 88 4. 94 0. 07 0. 05 00. 00% 00. 009; 
00 4.1. 疾病 健康 教育 4. 56 4. 15 0. 11 0. 09 00. 00% 00. 00% 
4. 2 定期 随访 4. 88 4. 88 0. 07 0. 07 00. 00% 00. 00% 
4. 2. 1 随访 方式 4. 19 4. 50 0. 22 0. 16 00. 00% 00. 00% 
4. 2. 2 随访 周期 4. 38 4. 50 0. 16 0. 14 00. 00% 00. 009; 
4.2.3 情绪 管理 4. 06 4. 06 0. 21 0. 19 00. 00% 00. 00% 
4. 2.4 营 养 支持 指导 4. 56 4. 63 0. 14 0. 11 00. 00% 00. 00% 
4. 2. 5 病情 监测 与 用 药 指导 4. 56 4. 56 0. 11 0. 11 00. 00% 00. 00% 
4. 2. 6 康复 锻炼 指导 - 4. 81 - 0. 08 - 00. 009; 
以 患者 为 中 心 和 康复 自我 管理 4. 15 4. 81 0. 09 0. 08 00. 00% 00. 009; 
开展 社区 康复 锻炼 项 目 4. 69 4. 63 0. 10 0. 11 00. 00% 00. 00% 
康复 锻炼 终止 的 标准 - 4. 50 - 0. 16 - 00. 00% 
4.2.1 居家 照护 指导 4. 56 4. 69 0. 16 0. 10 00. 00% 00. 00% 
4. 3. 家 庭 病床 服务 4. 56 4.75 0. 11 0. 09 00. 00% 00. 00% 
4.3.1 内 容 4. 56 4. 69 0. 11 0. 10 00. 00% 00. 009; 
4.3. 2 建 床 条 件 4.31 4. 50 0. 14 0. 11 00. 00% 00. 00% 
4. 3. 3 撤 床 条 件 4. 13 4. 19 0. 21 0. 20 00. 00% 00. 00% 
4.4 医 疗 费用 管理 4. 25 4. 31 0. 18 0. 14 00. 00% 00. 009; 


注 : -为 无 此 项 数据 
2.7 形成 PD 社区 规范 管理 方案 ” 综 上 ， 得 出 PD 社区 规范 管理 方案 函 询 结果 ， 包 含 管理 对 象 和 内 容 ( 见 表 4) 、 上 转 建 
议 〈 见 表 5) 、 接 收 建议 〈 见 表 6) 和 疾病 管理 ( 见 表 7〉 4 部 分 ， 共 77 个 条 目 ， 形 成 PD 社区 规范 管理 方案 (流程 图 见 
图 1) 。 


表 4 管理 对 象 和 内 容 函 询 结果 


Table 4 Result of consultation on managed objects and contents 


条 目 " 不 重 


分 比 
1. 管理 对 象 
a. PD 高 危 人 群 〈 出 现 轻微 运动 症状 和 /或 非 运动 症状 ， 但 不 符合 PD 临床 诊断 标准 ) 4.19 0.23 0.009 
b. PD 患者 4.81 0.08 0.009 


2. 管理 内 容 
1. 2. 1 健康 教育 
a、 向 居民 普及 PD 运动 症状 ( 拌 、 伪 、 慢 ) 和 非 运 动 症状 (嗅觉 减退 、 日 间 嗜 睡 、 抑 郁 、 便 秘 等 ) 4.06 0.26 0.00% 


b、 对 PD 高 危 人 群 科 普 PD 相关 疾病 知识 (包括 识别 新 发 非 运 动 症状 及 运动 症状 ) 4.56 0.14 0.00% 

c. [n] PD 患者 及 家 属 讲解 PD 相关 生活 知识 、 居 家 康复 及 照护 知识 4.81 0.08 0.00% 

1. 2.2 上 转 人 和 群 

a、 新 筛 查 出 的 高 危 人 和 群 4.00 0.22 0.00% 

b、 原 高 危 人 群 中 出 现 新 的 非 运动 症状 或 者 运动 症状 4.19 0.26 0.009 

c、 可 疑 诊断 为 PD 的 患 4.56 0.18 0.00% 

d. PD 患者 每 6-12 个 月 到 上 级 医院 定期 复诊 4.31 0.16 0.00% 
ace PD 患者 原 有 症状 控制 不 满意 或 加 重 4.56 0.14 0.00% 
Sf PD 患者 出 现 新 的 病情 变化 (包括 严重 的 非 运 动 症状 、 运 动 并 发 症 、 严 重 的 药物 不 良 反 应 或 4.88 0.07 0.009 
O 撤 药 综合 征 、 严 重 的 内 科 合 并 疾病 等 ) ， 全 科 医 生 无 法 处 理 或 者 处 理 效果 不 佳 

1. 2. 3 接收 人 和 群 
— a、 尚 未 达到 PD 诊断 标准 的 高 危 人 群 4.00 0.22 0.00% 
A b、 由 上 级 诊疗 中 心 转 诊 过 来 的 PD 患者 4.56 0.16 0.00% 
M 1. 2.4 建立 健康 档案 


— a、 为 尚 无 任何 相关 症状 人 群 建立 居民 电子 健康 档案 ,对 60 岁 以 上 居民 每 年 随访 1 次 , 包括 评 4.00 0.18 0.00% 
* 估 有 无 PD 危险 因素 (阳性 家 族 史 、 脑 外 伤 史 、 男 性 、 高 龄 、 经 常 杀 虫 剂 暴露 、 职 业 性 化 学 溶 

一 剂 暴露 、 特 殊 药 物 使 用 史 等 ) 
^ b. Jg PD 高 危 人 群 建立 评估 档案 ， 每 6 个 月 随访 1 次 ， 及 时 更 新 危险 因素 、 新 发 的 非 运动 症状 4.38 0.18 0.00% 
c- 和 运动 症状 ， 注 意 评 估 症 状 变化 ， 能 否 达 到 PD 诊断 标准 
= e, NPD 患者 建立 疾病 档案 ， 包 括 PD 既往 史 、 用 药 记 录 、 疗 效 记 录 、 不 良 报告 等 ,由 GPs 实 4.81 0.08 0.00% 
cs 施 上 级 医院 制定 的 基础 治疗 计划 ， 定 期 随访 ， 做 好 患者 疾病 管理 
do 上 转 建 议 函 询 结果 


Table 5 Result of consultation on suggestions for upward referral 


AH 平均 得 分 “变异 系数 ”不 重要 百分比 

l. 上 转 高 危及 可 疑 PD 患 

a、 表 现 为 肢体 抖动 、 僵 硬 、 活 动 迟 组 或 频繁 跌倒 的 患者 4. 69 0. 10 0. 00% 
b. IRE EAR, KRANU, ETT 4. 13 0.21 0. 00% 
c、 国 际 通用 的 9 个 问题 PD 调查 问卷 评分 三 3 分 4. 50 0. 11 0. 00% 
d. Ix 国际 通用 的 9 个 问题 PD 调查 问卷 评分 < 3 分 且 PD 非 运 动 症 —— 4.00 0. 20 0. 00% 
状 筛 查 问 卷 评分 三 2 分 者 

e、 原 高 危 人 群 中 出 现 新 的 非 运动 症状 或 者 运动 症状 4. 50 0. 11 0. 00% 
2. Ef PD 患者 

a、 建 议 PD 患者 每 6-12 个 月 到 上 级 医院 复诊 4. 00 0. 20 0. 00% 
b. PD 患者 原 有 症状 控制 不 满意 或 加 重 4.75 0. 09 0. 00% 
c. PD 患者 出 现 严 重 药 物 不 良 反应 或 撤 药 综合 症 4.81 0. 08 0. 00% 
d. PD 患者 出 现 新 的 运动 并 发 症 ( 如 “ 开 - 关 ”现象 、 冻 结 步 态 、 异 动 4.88 0. 07 0. 00% 


A 
) 


症 等 ) 或 严重 的 非 运 动 症状 (严重 嗜睡 、 严 重 精神 症状 如 幻觉 等 


e、PD 患者 出 现 严 重 的 内 科 合 并 疾病 ， 如 肺炎 等 4.75 0. 09 0. 00% 


d 6 接收 建议 函 询 结果 


Table 6 Result of consultation on suggestions for receive referral 


AH 平均 ”变异 ”不 重要 
得 分 ”系数 ”百分比 
a、 尚 未 达到 PD 诊断 标准 的 高 危 人 群 4.00 0.20 0.00% 


b、 病 情 稳定 的 PD 患者 (患者 病情 平稳 1 月 以 上 ， 症 状 控制 良好 ， 无 明显 药物 副作用 ) 419 — 0.20 0.00% 

c、 需 要 在 社区 进行 适宜 康复 与 运动 疗法 的 PD 患者 (适合 社区 开展 的 针对 姿势 平衡 障 4.69 — 0.13 0.00% 

碍 、 步 态 问 题 、 语 言 和 香 咽 的 康复 训练 等 ) 

d、 需 要 居家 照护 的 PD d e M. UD 

、 需 建立 家 庭 病 床 的 PD 患者 〈 满 足 建立 家 床 条 件 ， 定 期 进行 临床 监测 和 调整 治疗 ) — 4.88 — 0.07 — 0. 00% 
表 7 疾病 管理 函 询 结果 


Table 7 Result of consultation on disease management 


[0] 


AH 平均 ”变异 不 重要 
得 分 ”系数 ”百分比 
1. 疾病 健康 教育 
a、 基 础 知识 科普 《向 患者 及 照料 者 提供 多 途径 、 多 形式 的 科普 内 容 以 倡导 良好 生活 方式 ) 4.13 0.21 0.009 
T— b、 告 知 疾病 演变 及 可 能 出 现 新 问题 的 观察 要 点 (加 强 与 PD 患者 及 其 照料 者 的 沟通 ) 4.31 0.16 0.00% 
“c、 心 理 指导 (加 强 与 患者 沟通 ， 鼓 励 患 者 乐观 面 对 ) 4.19 0.18 0.00% 
患者 之 间 教 育 ( 具 有 相同 经 历 或 者 面临 相同 问题 的 PD 患者 互相 给 予 支 持 ) 4.00 0.20 0.00% 
家 庭 支 持 教 育 ( 对 家 庭 照 料 者 的 健康 状况 和 照料 中 出 现 的 问题 也 要 及 时 关注 和 解决， 并 4.75 0.09 0.00% 
帮助 解决 PD 患者 家 庭 成 员 的 沟通 障碍 问题 ) 
、" 2. 定期 随访 
=> 2.1 随访 方式 
| a、 上 门 随访 4.13 0.20 0.009 
'p、 门诊 随访 4.69 0.13 0.009 
A c、 电 话 随访 4.00 0.18 0.009 
L 2. 2 随访 周期 
:三 a、 刚 接收 病情 稳定 的 PD 患者 为 每 二 周一 次 4.06 0.19 0.009 
t b、 接 收 满 三 月 且 病 情 稳定 的 PD 患者 为 每 三 月 一 次 4.00 0.20 0.009 
个 c、 有 病情 变化 或 药物 调整 的 PD 患者 为 至 少 每 周一 次 4.50 0.14 0.009 
3 己 2.3 情绪 管理 ”观察 PD 患者 的 情绪 变化 ,每 三 个 月 进行 抑郁 、 焦 虑 量 表 测 评 ， 必 要 时 进行 心 4.06 0.19 — 0.005 
OO 理 疏 导 
2. 4 营养 支持 指导 
a、 高 纤维 饮食 和 充分 补充 水 分 有 助 于 改善 PD 患者 便秘 4.69 0.10 0.00% 
b、 避 免 摄 入 会 减 慢 胃 排 空 并 影响 药物 吸收 的 高 脂 且 量 大 的 膳食 4.25 0.11 0.009 
c. PD 患者 疾病 早期 和 进展 期 均 需 要 进行 合理 膳食 ， 而 不 是 完全 控制 蛋白 摄 入 ， 以 免 造 成 车。 4.06 0.19 — 0.009 
养 不 良 
d、 对 服用 左旋 多 巴 有 运动 波动 的 患者 ， 建 议 将 每 日 所 需 的 大 部 分 蛋白 质 放 在 晚上 进食 , 不 4.00 0.18 0.00% 


要 减少 患者 每 天 的 和 蛋白质 摄 入 总 量 
2. 5 病情 监测 与 用 药 指导 
a、 监 测 患者 血压 变化 ， 防 止 体位 性 低 血 压 的 发 生 4.25 0.20 0.00% 
b. RAIER, JERAR RE GARE, REB. RA RBD, RERE, ERA. HU] 4.75 0.12 0.00% 
郁 等 症状 有 无 加 重 ， 是 否 出 现 平衡 功能 障碍 等 ) 
c、 定 期 监测 患者 的 血 常 规 及 生化 指标 〈 如 服用 和 氧 氮 平 者 要 定期 监测 血 常 规 ， 监 测 有 无 粒 细 4.38 0.16 0.00% 
胞 缺乏 症 等 ) 
d、 为 患者 提供 用 药 指 导 ， 注 意 有 无 药物 副作用 (如 服用 多 巴 制 剂 者 要 注意 剂 末 现 象 、“ 开 - 481 0.08 0.00% 
关 ” 现 象 、 异 动 症 等 运动 并 发 症 ; 服用 抗 胆 碱 能 药物 需 观 察 是 否认 知 功能 下 降 等 ) 

e、 对 病情 达到 上 转 建议 的 PD 患者 及 时 上 转 4.69 0.10 0.005 
2.6 康复 锻炼 指导 


[e 


2.6. 1 以 患者 为 中 心 和 康复 自我 管理 

a. Jg PD 患者 提供 信息 和 建议 ， 加 强 自我 管理 和 主动 参与 ， 改 善 运动 功能 和 生活 质量 

b、 针 对 患者 的 不 同 需求 、 疾 病 严重 程度 、 功 能 障碍 类 型 及 程度 提供 个 体 化 指导 

c、 关 注 PD 患者 的 行为 变化 

d、 自 我 管理 支持 (开展 自我 管理 训练 课程 ， 通 过 健康 宣教 提高 患者 群体 自我 管理 的 能 力 ) 
e、 照 料 者 参与 (重视 与 照料 者 的 沟通 与 协作 ， 获 取 PD 患者 日 常生 活 状 态 的 重要 信息 ) 

2. 6. 2 开展 社区 康复 锻炼 项 目 

a、 言 语 及 语言 治疗 (对 于 存在 交流 障碍 、 吞 咽 障碍 及 唾液 增多 的 PD 患者 ， 可 以 提高 言语 及 
沟通 的 能 力 ， 并 减少 误 吸 的 风险 ) 


bp、 开展 社 区 适宜 


TI 


的 姿势 平衡 障碍 康复 〈 如 主动 调整 身体 重心 、 踏 步 走 、 大 步 走 、 听 口令 、 


听 音 乐 或 拍 拍 子 行走 或 跨越 物体 等 训练 ) 


c、 利 用 


智能 穿戴 设备 和 虚拟 


现实 技术 来 改善 PD 患者 姿势 平衡 障碍 和 冻结 步 态 方面 


d、 开 展 适 宜 的 中 、 高 强度 运动 锻炼 ,为 合适 的 PD 患者 制定 持久 的 群体 锻炼 计划 (如 健身 操 、 
训练 、 舞 蹈 、 太 极 拳 、 气 功 、 了 瑜伽、 五 禽 戏 等 ) 
e、 指 导 PD 晚期 患者 及 照料 者 进行 支持 性 锻炼 以 避免 体能 进一步 降低 


慢跑 、 力 量 


2.6. 3 康复 锻炼 终了 
v 下 表现 , 应 该 停止 训 


上 标准 ”告知 患者 在 运动 中 感到 疲劳 和 出 汗 可 能 是 正常 现象 ， 但 如 果 有 以 


| 练 并 寻求 医疗 帮助 : 四 恶心 ;:@ 胸 间或 疼痛 ; 图 呼吸 急促 (如 > 40 次 /min); 
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居家 照护 指导 


CO 。、 科 学 护理 指导 ， 预 防 误 吸 或 跌倒 等 意外 事件 的 发 生 
CO b、 药 物 指导 (向 患者 及 照料 者 普及 药物 用 法 、 用 量 和 注意 事项 等 ， 警 惕 药物 不 良 反应 ) 
EP 


O 。、 饮 食 护理 


| 


改善 患者 营 
[= [zz] 
LU A 


% 


0 


ERES 


b 
w 


we A 
PS a, WHH 


O 估 、 经 所 在 


养 状 况 和 


《向 患者 及 照料 者 普及 饮食 知识 ， 为 有 需要 的 患者 制定 个 体 化 饮食 指导 方案 以 


| 便秘 等 症状 ) 
Gd、 为 有 跌倒 风险 的 患者 设计 干预 措施 〈 侧 重 于 
CN 3. 家 庭 病床 服务 


上 昌 金 森 相关 症状 、 活 动 和 环境 因素 等 方面 ) 


角 ， 需 连续 治疗 的 


C 定期 巡查 ， 开 展 常规 抽 
cc 复 指导 、 换 药 、 导 尿 、 针 灸 、 推 拿 、 压 力 性 损伤 护理 等 服务 ， 
3.2 建 床 条件 〈 符 合 条 件 之 一 ) 


[化 验 、 心 


图 、B 超 、 药 物 注 射 、 吸 氧 、 雾 化 吸入 、 康 
并 联合 上 级 医院 专科 指导 管理 


PD 患者 ， 因 行动 不 便 ， 到 医疗 机 构 就 诊 确 有 困难 ， 并 经 医师 评 


医疗 机 构 审核 明 丰 


外患 者 病情 稳定 适合 家 庭 病床 治疗 


.三 b、PD 患者 住院 治疗 病情 已 趋 稳定 ， 出 院 后 仍 需 继续 观察 和 治疗 ， 并 经 医师 评估 、 经 所 在 医 
5 疗 机 构 审 核 适合 家 庭 病 床 治疗 

c、 其 他 诊断 明确 、 病 情 稳定 的 非 危 、 重 症 PD 患者 ， 需 连续 观察 和 治疗 ， 并 经 医师 评估 、 经 

所 在 医疗 机 构 审核 适合 家 庭 病床 治疗 

d. HY 分 级 4-5 期 ， 并 经 医师 评估 、 经 所 在 医疗 机 构 审核 适合 家 庭 病 床 治疗 

3. 3 撤 床 条 件 〈 符 合 条 件 之 一 ) 

a、 经 治疗 ， 病 情 得 到 稳定 或 好 转 

b、 病 情 变化 需 转 诊 

c、 患 者 由 于 各 种 原因 自行 要 求 停止 治疗 或 撤 床 

d、 患 者 死亡 

4. 医疗 费用 管理 “控制 医疗 费用 ， 减 少 医疗 资源 浪费 
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图 1 PD 社区 规范 管理 方案 流程 图 
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PD 社 区 规范 管理 方案 流程 图 
社区 医院 上 级 医院 
健康 教育 、 完 


兰 居 民 电 子 档 
E 


社区 居民 


专 病 门诊 明确 诊断 


PDA 


上 转 PD 岂 者 
满足 PD 由 者 上 转 建 议 


3 讨论 
3. 1 构建 PD 社区 规范 管理 方案 的 意义 


PD 是 一 种 症状 复杂 的 疾病 ， 目 前 缺乏 治愈 方法 ， 制 定 管理 指南 有 助 于 PD 患者 获得 最 佳 治 疗 。 国 际 上 ，2017 年 
NICE 指南 从 卫生 保健 专业 人 员 、 卫 生 管理 和 医保 专员 、PD 患者 及 其 家 人 和 照料 者 等 各 角度 ， 对 PD 患者 的 诊断 和 管 
理 提出 建议 ”, 并 将 患者 的 治疗 与 教育 相 结合 , 引导 患者 自我 管理 , 对 我 国 PD 长 程 管理 有 一 定 的 启发 和 借鉴 作用 ”。 
本 研究 在 文献 检索 和 专家 访谈 的 基础 上 ， 结 合 我 国 国情 和 GPs 管理 能 力 ， 采 用 Delphi 法 构建 PD 社区 规范 管理 方案 。 
该 方案 切合 我 国 社区 目前 的 实际 情况 ， 对 每 级 指标 都 进行 了 详细 的 解释 和 操作 指导 ， 更 具有 可 操作 性 。 


在 高 危 人 和 群 早期 识别 和 向 上 转 诊 方面 ,和 荷兰、 意大利 的 GPs 在 PD 早期 管理 中 已 经 承担 了 高 危 人 群 的 早期 识别 和 
转 诊 ,但 国内 帕 金 森 病 基层 诊疗 指南 (2019 年 ) "并 没有 提出 对 PD 高 危 人 群 进行 管理 。 如 何 识别 PD 高 危 人 群 、 
建立 高 危 人 群 早期 预警 方法 对 PD 研究 和 治疗 非常 重要 ， 但 目前 国外 发 达 国家 的 GPs 对 PD 的 早期 识别 也 同样 感到 
WR. EAKA GPs 通过 筛 查 RBD、 便 秘 、 嗅 觉 减 退 结合 主观 认 知 功能 来 识别 PD REAR, WAKANE GPs 关注 
PD 的 运动 症状 和 非 运 动 症状 ， 以 此 来 早期 识别 PD 患者 ， 提 高 患者 满意 度 ”。 本 方案 中 首次 将 PD 高 危 人 群 纳入 管理 
对 象 , 与 PD 患者 分 类 随访 管理 。 不仅 指导 GPs 如 何 早期 识别 PD 高 危 人 群 、 可 疑 PD 患者 , 也 为 向 上 转 诊 提供 了 依据 ， 
操作 性 强 。 
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在 接收 向 下 转 诊 方 国外 神经 科 医 生 在 PD 患者 晚期 时 会 联系 转 诊 给 GPs， 以 求 提供 高 标准 的 照顾 。 帕 金森 
病 基层 诊疗 指南 (2019 年 ) “虽然 给 出 了 PD 患者 普通 上 转 建议 和 紧急 上 转 建议 ， 但 却 未 给 出 下 转 建议 。 目 前 我 国 
双向 转 诊 中 最 常见 的 “下 转 难 ”问题 大 多 是 由 于 缺乏 接收 的 统一 标准 入 ， 本 研究 从 GPs 角度 出 发 ， 按 GPs 实际 水 平 
制定 接收 建议 ， 让 GPs 由 被 动 接收 转变 为 主动 接收 ， 做 到 “上 下 联动 ”， 彻 底 解决 “下 转 难 ” 的 问题 。 

在 建立 健康 档案 方面 ，Tominz “等 人 利用 电子 健康 档案 估计 PD 的 流行 情况 ， 并 为 其 治疗 管 理 提供 数据 库 。 意 
大 利 PD 管理 系统 根据 临床 分 期 和 合并 症 来 对 临床 确诊 PD 患者 、 可 疑 PD 患者 进行 分 类 随访 , 并 重新 评估 完善 诊断 ” 。 
本 方案 中 对 PD 高 危 人 群 和 PD 患者 分 类 管理 ， 并 建立 相关 档案 YS T PD A A 
PD 人 和 群 全 面 、 连 续 化 管理 。 
在 PD 疾病 管理 方面 ， 英 国 GPs 引导 患者 自我 管理 ， 促 进 患者 与 上 级 医疗 机 构 的 沟通 ， 以 加 强 病情 控制 。2019 
FE 加 拿 大 帕 金森 病 指 南 ” 也 重点 强调 了 赋予 患者 权力 和 改善 沟通 的 重要 性 ， 强 调 了 共同 决策 。 荷 兰 GPs 利用 定期 随 
访 提供 个 体 化 护理 、 药 物 监测 以 及 后 续 药 物 治疗 ， 并 为 患者 提供 自我 管理 支持 ， 需 要 时 与 神经 内 科 医 生 进行 协调 、 
转 诊 ， 此 外 还 参与 患者 的 姑息 治疗 中 。 澳大利亚 GPs 在 PD 早期 治疗 和 管理 中 为 患者 提供 运动 和 物理 治疗 等 康复 手段 
外。《 欧 洲 帕 金 森 病 物理 治疗 指南 》" 则 强调 以 患者 为 中 心 和 康复 自我 管理 。 本 方案 中 GPs 对 患者 及 照料 者 进行 针 
对 性 的 指导 和 培训 ， 制 定 了 个 体 化 的 教育 内 容 ， 特 别 是 加 强 与 患者 的 沟通 ， 让 患者 及 照料 者 积极 参与 到 病情 治疗 中 ， 
同时 兼顾 对 PD 患者 及 照料 者 的 身心 健康 管理 ， 真 正 做 到 连续 、 全 面 和 多 方 协作 管理 。 定 期 随访 是 GPs 管理 社区 PD 
患者 的 重要 手段 ， 如 何 随 访 、 随 访 哪些 内 容 则 决定 了 GPs 管理 PD 的 质量 和 水 平 。 本 方案 以 患者 为 中 心 ， 通 过 定期 随 
一 访 开 展 情绪 管理 、 营 养 支 持 指 导 、 病情 监测 与 用 药 指 导 、 康 复 锻炼 指导 以 及 居家 照护 指导 。 男 外 我 们 综合 2019 版 《上 
s 海 市 家 庭 病 床 服务 》 “和 PD 疾病 特点 ， 完 善 建 床 条 件 和 撤 床 条 件 ， 为 GPs 开展 家 庭 病 床 服务 提供 指导 。 

综 上 所 述 ， 本 方案 结合 我 国 GPs 在 慢性 病 管理 中 的 实际 情况 制定 而 成 ， 建 议 GPs 工作 的 重点 在 PD 社区 管理 ， 而 
是 PD 诊断 、 治 疗 领 域 ， 对 GPs 具有 较 高 的 可 操作 性 和 指导 价值 ，GPs 能 够 承担 社区 PD 高 危 人 群 与 患者 的 早期 识 
) 别 、 双 向 转 诊 、 建 立 相 关 档 案 以 及 疾病 管 EH, mA PD 分 级 诊疗 和 慢性 病 管 理 提供 基础 和 指导 。 

/3.2 研究 方法 合理 性 和 结果 可 靠 性 ”本 研究 通过 Delphi 法 来 构建 PD 社区 规范 管理 方案 。 两 轮 函 询 中 ， 问 卷 回收 率 


B 


二 均 为 100. 0%， 表 明 专 家 积极 性 很 高 。 第 一 轮 函 询 的 熟悉 程度 Cs 值 是 0.81， 判 断 依据 Ca 值 为 0.86; 第 二 轮 函 询 的 


,熟悉 程度 Cs 值 是 0.83， 判 断 依据 Ca 值 为 0.87， 两 轮 权威 程度 Cr 分 别 为 0. 84 和 0. 85， 均 大 于 0. 70， 表 明 专 家 权 
| 威 性 较 高 。 两 轮 函 询问 卷 各 维度 下 各 条 目的 协调 系数 P 值 均 小 于 0. 05， 表 明 专 家 意见 协调 性 好 。 
ma 3. 3 本 研究 的 局 限 性 O 本 研究 咨询 专家 均 来 自 上 海 市 ， 代 表 性 不 够 强 。(2) 本 研究 构建 了 PD 社 
53x, 但 未 按照 LY 分 期 进行 精细 化 管理 ， 有 待 进一步 完善 。 
二 0 本 文 无 利益 冲突 。 
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